La culture et les croyances influent sur la perception des maladies comme le cancer.
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es profes-
sionnels
de santé

qui travaillent en
contact avec des
malades d’origine
étrangeére sont
souvent en butte
a des questions
multiples. Clest
en particulier le
cas lorsqu'il s'agit
de pathologies
devenues chro-
niques comme le
cancer, la chro-
nicité supposant
une capacité a
s‘approprier la
thérapeutique et
a maftriser cer-
taines notions.
Ces objectifs
sont-ils attei-
gnables par des
patients n‘ayant
pas la méme

culture et la méme éducation, a for-
tiori lorsque sajoute la barriére de
la langue ? La prise en charge des
patientes originaires d’Afrique de
I'Ouest dans deux services de cancé-
rologie en proche banlieue parisienne
illustre de fagon emblématique les
difficultés rencontrées.

Timidité, manque
de vocabulaire,
manque de disponibilité
du personnel soignant :
premiers écueils

Dans le cadre de I"étude quali-
tative que nous avons menée, dans
I"échantillon des 34 patientes avec
lesquelles nous sommes entretenus

a Avicenne et a Delafontaine, il
convient d'abord de souligner que la
plupart des patientes n‘ont pas posé
de questions aux médecins. Plusieurs
d’entre elles sont timides et nont pas
envie d'initier la conversation avec
un médecin, le niveau d’éducation
influant sur ce facteur. Et plusieurs
ont déclaré que les infirmiéres en
hépital de jour effectuent un tra-
vail technique, ce qui leur laisse
peu d’occasions de dialoguer. Il est
donc rare de pouvoir leur poser une
question sur l'évolution de la mala-
die. Les infirmieres d’annonce (du
diagnostic posé de cancer) sont
plus disponibles et considérées
comme « gentilles », mais aprés le
premier rendez-vous pour discuter
de I'annonce, ces infirmiéres sont
souvent trop occupées pour qu’on
leur pose des questions. En dehors
de la timidité, il y a aussi le pro-
bleme du manque de vocabulaire :
des femmes qui parlent couram-
ment le frangais quotidien n‘ont
pas forcément la capacité de com-
prendre les notions d’hormones,
de métastases, ou de biomarqueur.
Ceci étant, cette situation semble
récemment évoluer : certaines de
ces patientes qui ont plusieurs
consultations avec un cancérologue
commencent a nous interroger sur
certaines analyses, ou sur 'intérét
des biomarqueurs.

Cancer : une maladie
« anormale »

Il faut noter une différence bien
établie en Afrique de I'Ouest entre
les maladies connues ou « nor-
males » et les autres. Lorsqu’on parle
avec elles, nombre de femmes sont
capables dénumérer des maladies

qui font partie de leur quotidien,
comme le paludisme ou la diarrhée,
alors que le cancer demeure une
énigme. Cela nest pas trés surprenant
si l'on considére que les concepts
biologiques qui sous-tendent la can-
cérologie moderne n'ont pris forme
que relativement récemment, a par-
tir des années 1950. Le cancer fait
indiscutablement partie des maladies
«anormales » au regard des représen-
tations de ces populations. Maladie
anormale parce qu'elle se distingue
par sa gravité, par son caractére
atypique ou enfin par la répétition
chez un méme individu ou dans son
entourage.

Le vécu du cancer du sein dépend
de la société d'origine, de la durée
de résidence en France et du niveau
d’éducation. Les femmes qui ont
grandi en zone rurale n‘ont pas une
notion claire du cancer bien que
certaines connaissent le terme en
francgais. Par exemple, en posant la
question « gu'est-ce que cest que le can-
cer 2 » a 90 membres des associations
migrantes a Paris, on nous a parlé
d’abord du cancer du sein, plus rare-
ment du cancer du col de utérus, et
tres peu du cancer de la prostate.

Dans de nombreuses cultures la
notion méme de cancer est inexis-
tante, et il en est de méme pour
certains organes internes. Comment
est-il donc possible de permettre a |a
patiente de comprendre le diagnos-
tic de cancer dont on l'informe ?
De méme les liens entre grossesse,
antécédents gynécologiques et can-
cer sont impossibles a comprendre si
I'on n‘a pas la notion d’hormones.

Comment alors expliquer a
une jeune femme qui est atteinte
d’un cancer du sein métastatique
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- et qui est placée sous hormono-
thérapie — qu’il lui est impossible
de tomber enceinte ? Il faut, dif-
ficulté supplémentaire, surtout
éviter d’expliquer que le traitement
empéche la grossesse. En effet,
comment peut-on imaginer qu’un
traitement qui est censé étre la
pour soigner détruise la féminité et
réduise & néant toute possibilité de
procréation ?

Les mots pour le dire

[l nest finalement pas étonnant
que nombre d’interprétes nous
confient ne pas traduire de fagon
littérale les paroles du médecin. Une
raison essentielle et évidente est que
cela s'avére techniquement difficile.
Cependant, lorsque l'on poursuit la
discussion, revient aussi la notion

que « les mots sont puissants ». Ainsi,
nommer une chose la rend possible
voire la matérialise.

La encore la périphrase est de
mise : on parlera de maladie de Dieu.
Dailleurs qui sont les médecins pour
décider du nombre de nos jours ?
Seul Dieu le connaft.. On peut
citer le cas d'une femme d’origine
malienne qui na littéralement pas
pu entendre la parole des médecins
qui lui annongaient le déces a venir
d’un proche (comment peuvent-ils
connaitre |'avenir, eux qui ne sont que
des hommes ?) et qui fut particulie-
rement surprise et choquée lorsque
I'inéluctable survint, alors que cela lui
avait pourtant été diment annoncé.

La désignation du cancer du sein
existe cependant d’une certaine fa-
con dans les langues importantes de

la région (wolof, soninké, bambara,
malinké, pulaar) : toutes les femmes
auxquelles on a posé la question nous
ont confirmé l'existence d’'un champ
lexical pour cette maladie, principale-
ment lié au concept de la sorcellerie
ou la maladie est envoyée par autrui.
Une expression, par exemple, « ka
bon », veut dire « jeter un sort ». Ainsi
la question de l'origine revient a savoir
QUI a envoyé cette maladie, esprit ou
personne. La motivation habituelle
est la jalousie, a cette derniére cor-
respond aussi souvent un sentiment
de culpabilité de la personne malade
qui se pergoit comme une victime (la
culpabilité est aussi rapportée par
certains patients qui, ne pouvant plus
travailler du fait de leurs traitements,
se trouvent dans |'incapacité d'adresser
des subsides dans leur pays d’origine).

© Thomas Boh!

Dossier
Migran

é

t sant

ilité e

on de vulnérab

i

ts en situat

LA SANTE EN ACTION - N° 455 - MARS 2021



36

L'ESSENTIEL

Une anthropologue

et un médecin ont mené

une enquéte dans deux hdpitaux
publics francais, Avicenne

et Delafontaine, — sous forme
d’entretiens — aupres

de 34 femmes originaires

d’Afrique de I'Ouest souffrant

d’un cancer et prises

en charge dans ces structures.

lls analysent les difficultés

a surmonter pour assurer

la prise en charge la plus adaptée
possible, et réduire ainsi

la « perte de chance »

de ces patientes face a la maladie.
C’est aux professionnels

de rendre les connaissances

plus accessibles pour ces femmes.

Difficultés du dépistage

Le recours au dépistage reste
source d’inquiétude : il y a encore
quelques années beaucoup de
femmes refusaient de participer au
dépistage organisé de peur que la
mammographie « fasse venir le can-
cer du sein ». Cette attitude semble
désormais en recul du fait du travail
de nombreuses associations. Dans
notre expérience, le niveau de par-
ticipation au dépistage organisé du
cancer du sein est comparable a
celui des autres territoires alors que
le dépistage individuel est moins
fréquent. Nous ne disposons pas de
statistiques ethniques sur ce point.
Les tumeurs des femmes jeunes
échappent au faisceau du dépistage,
mais |3 aussi, nous constatons une
évolution au cours des derniéres
années : les tumeurs avancées en
raison d’un retard de diagnostic
important ne s'observent plus — et
de fagon anecdotique - que chez
des patientes en situation de grande
précarité (elles s‘observent par
contre encore réguliérement chez
des femmes dgées souvent isolées
socialement).

Une maladie qui échappe
a I'entendement

Le cancer fait partie des mala-
dies qui semblent dans ces cultures
échapper a I'entendement humain.

Il ne sagit méme pas d’en expliquer
l'origine mais d’en comprendre la
nature. Le probléme a plusieurs fa-
cettes. Les symptdmes varient selon
l'organe : comment imaginer que
le cancer, qui est en quelque sorte
une entité, puisse donner lieu a une
toux ou a des douleurs abdominales
suivant l'organe atteint ? Comment
expliquer le phénoméne des métas-
tases : la méme maladie peut toucher
différents organes sans que sa nature
profonde change ? L'idée que le can-
cer peut « voyager » dans le corps
n'est pas répandue dans la population
migrante de I'Afrique de 'Ouest. Cela
rend trés compliquée I'explication
d’une chimiothérapie post-opéra-
toire destinée a éviter les rechutes
ultérieures alors que la tumeur a
été intégralement retirée. Comment
enfin, parler de maladie pour dési-
gner des phénoménes qui peuvent
n‘avoir aucune traduction clinique et
qui ne sont rendus visibles que par le
truchement de I'imagerie médicale ?
Dans les régions rurales de I'Afrique
de I'Ouest les mammographes sont
rares. On représente donc le cancer
du sein comme une maladie invisible,
qui évolue a l'intérieur du corps et
sort sur la peau a une étape plus
avancée de la maladie. En revanche
en France, la mammographie est bien
présentée comme un acte de préven-
tion ouvrant la possibilité de trouver
un cancer invisible. Ainsi certaines
femmes sont génées par I'idée que
cette maladie, cancer du sein, puisse
étre soit invisible soit visible, selon
I'expérience locale. Par ailleurs, les
médecins et les infirmieres d'annonce
s'efforcent d’expliquer les origines
des cancers, la possibilité d’une his-
toire familiale, mais peu de femmes
sont prétes a dire au cancérologue
qu'en vérité c'est une « maladie en-
voyée ».

La perception du cancer varie
selon les cultures

La perception du cancer en tant
que maladie n‘appartenant pas a
I'univers des hommes pose la ques-
tion de la relation avec l'invisible et
le spirituel, et donc du recours a des
thérapeutiques dites alternatives.

L'histoire de Ramata illustre le
caractére incompréhensible et sur-
naturel du cancer du sein. Cette

jeune patiente dgée d’une trentaine
d’années et mere de jeunes enfants
fut diagnostiquée avec un cancer du
sein localement avancé et confiée a
notre service d'oncologie. Elle regut
sans grand résultat plus de deux
ans de traitements, qu’elle endura
patiemment et avec une obser-
vance rigoureuse lorsqu’il s'agissait
de traitements oraux. A I'issue d’un
nouvel échec thérapeutique, elle
décida avec son mari de retourner
au Mali pour recourir aux méde-
cines traditionnelles, se confiant a
nous en ces termes : « /e professeur
a tout essayé, il Ia bien soignée mais
la maladie a résisté, cest donc qu’il
faut traiter avec des moyens diffé-
rents ». On soulignera qu’il n’y a ici
pas de remise en cause de la can-
cérologie occidentale, simplement,
I"échec thérapeutique fait basculer
cette tumeur parmi les pathologies
surnaturelles.

Il existe en Afrique de I'Ouest
quelques pratiques complémentaires
avec des rituels magiques faisant
par exemple appel a des plantes
qui représentent l'essentiel de la
pharmacopée, souvent mélangées a
I'alimentation. Le jeline, contraire-
ment 3 une tendance récente dans
les pays occidentaux, reste peu pra-
tiqué. On considére généralement de
fagcon pragmatique qu’il faut man-
ger pour rester fort. Les pratiques
d’ordre purement spirituel sont trés
variables selon les pays et les com-
munautés. Le recours aux marabouts
est souvent pergu comme contraire
aux prescriptions du Coran. Dans
tous les cas, il faut souligner que la
défiance par rapport a la médecine
occidentale reste rare. Les médecines
traditionnelles sont plutdt pergues
en complément de cette derniére
ou ne prennent sa place qu’en der-
niére éventualité lorsqu’elle s'avére
impuissante.

Cest aux professionnels
de rendre les connaissances
plus accessibles

Notre expérience chez les femmes
originaires d’Afrique de I'Ouest est
riche d’enseignements. Le cancer est
une maladie complexe, et les concepts
que nous utilisons pour le décrire ont
été forgés pour l'essentiel au cours
des dernieres décennies. Comprendre



la cancérogeneése ou la thérapeutique
suppose quelques connaissances qui
ne sont acquises, méme a un niveau
élémentaire, que par une minorité
de femmes. Il nous incombe de les
rendre plus accessibles, ce qui est
facilité depuis la généralisation du
dispositif d’annonce. Quelle que
soit l'origine ethnique ou le milieu
culturel, la personne confrontée a
la maladie s’efforce de répondre
aux mémes interrogations : com-
ment est-ce arrivé ? Ce mal a-t-il une
origine ? Pourquoi cette injustice
m'affecte-t-elle ? Le type de réponse
varie en fonction du contexte eth-
nique et culturel. Il semble d’autant
plus crucial pour les patients de com-
bler ce vide que la médecine telle
que nous la pratiquons na pas pour
objectif d'apporter une réponse a ces
questions. ®
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FEMMES ORIGINAIRES DU MALI, DE MAURITANIE ET DU SENEGAL :
LES SIGNIFICATIONS DU CANCER DU SEIN ET LES STRATEGIES DE SOIN

MISES EN PLACE

Cette recherche sur les significations du
cancer du sein et sur les stratégies de soin
mises en place chez les immigrés originaires
de la vallée du fleuve Sénégal (Mali, Mau-
ritanie, Sénégal) a Paris — présentée dans
I'article ci-avant — a pour objectif de répondre
a trois questions centrales : (1) comment
les malades, leurs familles, les interpréetes
et les cliniciens définissent et prennent en
charge le cancer de maniére collective et
progressive ? ; (2) dans quelle mesure les
liens sociaux sont redéfinis a travers I'expé-
rience collective de la maladie, et dans quelle
mesure I'importance symbolique du sein en
matiere de normes de genre et de sexualité
intervient-elle dans ces reconfigurations 7 ;
(3) comment le sens de la maladie et les
stratégies de soin s’élaborent-ils a I’échelle
transnationale par le biais d’échanges par
téléphone portable entre ceux qui résident
a Paris, et ceux restés au pays ?

Pour explorer ces questions, les chercheurs
ont développé un projet sur deux ans, a partir
d’un échantillon de 40 femmes atteintes du
cancer du sein, de proches, de cliniciens,
et d’interpretes. Des visites régulieres au
domicile des malades évalueront le poids
des obligations familiales, des hiérarchies
liées au genre, et des considérations morales,

sur la base d’entretiens semi-structurés et
d’une variété de méthodes qualitatives.
'observation participante menée au sein
d’associations de femmes migrantes per-
mettra aux chercheurs d’identifier les repré-
sentations populaires du cancer du sein et
des modalités de traitement.

L'objectif de cette recherche est d’améliorer
notre compréhension des manieres dont
la maladie faconne les liens sociaux, mais
aussi d'identifier les processus par lesquels
le sens donné a cette maladie acquiert une
|égitimité pour le malade et son entourage, et
influence ainsi les décisions de traitement.
L'analyse des communications a I’échelle
transnationale en ce qu’elles génerent une
prise en charge thérapeutique et des prises
de décision par le groupe social élargi
produira des méthodes innovantes pour
ce type d’ethnographie multi-sites (global
ethnography).

L'impact plus large de cette recherche
repose sur ses implications au niveau des
politiques de santé publique et de la pra-
tique clinique. En effet, en explorant les
problémes de communication inévitables
lorsque professionnels du soin, patients et
familles ne partagent pas la méme langue, ni
les mémes représentations de la maladie ou

des réponses thérapeutiques, cette recherche
identifiera des domaines d’intervention afin
d’éviter les ruptures de soins qui sont les
conséquences graves de ces problémes.
Le réseau des chercheurs avec des cliniciens
et des représentants officiels de la santé
publique facilitera la dissémination des
résultats de cette recherche. Il permettra
également d’organiser des ateliers de travail,
et d’aboutir a des publications dans plusieurs
domaines cliniques et universitaires.

I

Source:La co-production transnationale du sens
donné au cancer du sein et des stratégies de soin
chez les migrants originaires de la vallée du
fleuve Sénégal en France. Fondation nationale
des sciences 2014-2019.Investigateur principal:
Carolyn Sargent, PhD (Washington University
in St. Louis). Co-Investigateurs principaux :
Peter Benson, PhD, Stéphanie Larchanché, PhD.
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